&)

Defensoria
del Pueblo

OOOOOOOO

SERIE DERECHOS DE LOS USUARIOS EN SALUD Y SEGURIDAD SOCIAL

DERECHOS DE LOS
PACIENTES CON
ENFERMEDADES
HUERFANAS EN
MATERIA DE SALUD

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Todo lo que usted debe saber sobre las enfermedades huérfanas,
discapacidad y cuidados paliativos en materia de salud




El presente texto se realiza con el apoyo de la Asociacion
Colombiana de Pacientes con enfermedades de Deposito Lisosomal
-ACOPEL- y se puede reproducir, fotocopiar o replicar, total o

parcialmente, siempre que se cite la fuente.

DEFENSORIA DEL PUEBLO

Jorge Armando Otalora Gémez
Defensor del Pueblo

Esiquio Manuel Sanchez Herrera
Vicedefensor del Pueblo

Norberto Acosta Rubio
Delegado para la Salud, la Seguridad Social y la
Discapacidad

EQUIPO INVESTIGADOR

Alexandra Orjuela Guerrero
Médica. Especialista en Salud Familiar y en
Seguridad Social.

Lyda Mariana Gonzalez Lizarazo
Abogada. Especialista en Derecho Publico y en
Seguridad Social.

Adriana Carolina Caballero Pérez
Terapeuta Ocupacional. Magister en Sociologia

Politica.

Jhon Alberto Marulanda Restrepo
Médico. Especialista en Medicina Nuclear y

Magister en Ciencias de la Economia de la Salud.

Calle 55 No. 10-32

A.A. 24299 Bogota, D. C.
Tel: 314 73 00 - 314 40 00
www.defensoria.gov.co

ISBN: 978-958-8895-20-8

CONTENIDO

SIGLAS DE USO FRECUENTE ......oiuiteieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeese s eesesessenenn 11
INTRODUCCION ....oteieeeteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseseeseeeeeesesseeseeessesnsessaseseeesseasnsens 13

I. DERECHOS DE LOS PACIENTES

CON ENFERMEDADES HUERFANAS .........c.coocosirmiiirnsiereenieesissinnes 16
II. ENFERMEDADES HUERFANAS (EH) ......cocoooovviieieieeiecieeeerne. 24
1. ¢Qué son las enfermedades huérfanas? ......c.coceccvevvvcccvnncccnennes 25
2. ¢Coémo estan divididas las Enfermedades Huérfanase..................... 25

3. ¢Se conocen las causas ultimas de las enfermedades huérfanas?....27
4. ;Cuantas enfermedades huérfanas existen? .......cooeeveeuvevcurercuennnaens 28
5. ¢Todas las EH estan incluidas en el listado

establecido en la Resolucion 2848 de 20152.........ovvviicicicnecniine, 28
6. ¢Esta establecido en Colombia el nimero de personas

que tienen una enfermedad huérfana? ..., 28



ITI. DIFICULTADES QUE ENFRENTAN
LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES HUERFANAS ................ 30

IV. PACIENTES CON ENFERMEDADES HUERFANAS
EN EL SISTEMA DE SALUD COLOMBIANO ........cccoeiiiiiiiniiinne. 34

1

6.

7.

. ¢Cuidles normas protegen, amparan y consagran

derechos a los pacientes diagosticados con EH en el

sistema de salud colombianor ..o 35
. ¢Qué beneficios aporta la Ley 1751 de 2015

a los pacientes diagnosticados con enfermedades huérfanas?........ 36
. ¢Qué se pretendi6 con la expedicion de la Ley 1392 de 20107.......37
. ¢Como se financian los tratamientos

integrales no incluidos en el plan de beneficios de las EHr............ 38
. ¢Qué se pretende con la implementacion del registro

de informacion de pacientes con EH? ..o, 39
¢<Como se garantiza el acceso a los medicamentos

en los pacientes con EH? ..o 39
¢Qué incentivos se generan con la Ley 1392 de 2010

para el desarrollo del conocimiento cientifico de las EH?.............. 40
8. ¢Bajo qué estandares debe, la Superintendencia Nacional
de Salud-SNS- ejercer su funcién de inspeccion,
vigilancia y CONtrol? ... 41
9. ¢Quiénes son los responsables del reporte de la informaciéon? ......41
10. ¢En qué consisten las fases para la recopilacion y

consolidacién de la iInformacion?........cvcuveceeencecnecnicneneceeeenn. 42
11. :Dénde se consultan las fuentes de informacion?........c.cccoveeeueeneeee. 43
12. :Qué establece el Decreto 481 de 2004 respecto
a los medicamentos vitales no disponibles en el pais? .........coc....... 43
13. ¢Quién actualizo el sistema de informacién de los pacientes
con EH establecido en la Resolucion 2048 de 20157..........cueeeee. 44
14. ¢ A cuales entidades se le aplica la Resolucion 2048 de 20157 ........ 44
15. ¢Cémo se identifican las EH? .cocoevivniccnncccrncccencccnenee 45
16. ;Doénde puede ser consultado el listado de EH? ... 45
V. DISCAPACIDAD EN ENFERMEDADES HUERFANAS ............. 46
1. ¢Cémo comprender la discapacidad?..........ccoveeuveviivniciniciviiicnnnnnn. 47



2. ¢Cual es la importancia de que Colombia haya 13. ¢Existe algin requisito para acceder a los instrumentos

aprobado la Convencién sobre los Derechos de las Personas de esta Politica PUDBLCA? ......cc.ouiieuiiciiciricrcecccceceececeeaene 61
con Discapacidad? ..., 48 14. Para qué se utiliza el certificado de discapacidad o limitacién?.......602
3. ¢Cules compromisos adquiri6 el Estado Colombiano 15. ¢Es lo mismo el certificado de discapacidad o limitacién
a partir de la CONVENCIONT ... 50 y la calificacion de pérdida de la capacidad laboral
4. sCuales normas nacionales responden a las aspiraciones Y OCUPACIONALR ..o 62
de 12 CoNVENCION?......cucviiiiiciiciicirece e 51 16. ¢Es requisito realizar alguna inscripcioén para acceder a
5 ¢Cuiles son los conceptos principales para comprender los servicios y programas SOCIAlEs? ........c.oucueviueeiecuricurereneenienreeneenes 62
el contenido y alcance de esta Ley Estatutaria?..........ccoooevviiirinnnn. 52 17. sQué es el Registro para la Localizacion y Caracterizacion
0. ¢Qué es 1a INClusion SOCIAIP.......ccuvvcuieciniiiecccrcece e 53 de Personas con Discapacidad y como acceder? ......ceveeunicuniucnnee. 63
7. ¢Qué son las acciones afirMAatiVAS? ....c.evvveeeeeuereerereceerereereeeeerenneeseee 53
8. sQUE 50N 108 AJUSLES TAZONADIES? v 53 VI. CUIDf&DO PALI-A.TIVO.-...... .................................................................... 64
9. :Cusles son los derechos de las personas con discapacidad 1. C'Qu(? esla medl.clna pahatl.va.? .............................................................. 65
consagrados en 1a Ley 1618 de 20137 s 54 2. gQu/e son los .cu{dados pahat{vos? ......... e 65
10. :Qué establece la Ley 1618 de 2013 con respecto 3. C'Cuz_ll/ es el objetivo de los culdados_pahatlvos? ................................. 65
a la exigibilidad de estos derechos? ......c.occuvicivicivncicinicniccccn, 56 4 “:men esun enfermo cn fase' term.ma.l? """"""""""""""""""""""" 06
11. :Cmo se han asumido estos retos normativos en Colombia?.......58 5. c‘QulCI}l t}ene derecho al man.e]o pahatw(?? ......................................... 66
12. Cual es el objetivo de esta Politica Pablicar .........cccccviiiiiiinninnnn 59 0. ¢A qué tiene derecho los pacientes terminales?. ..o 07



7. ¢Cudles normas protegen este derecho? ......c.occuvcuvnicinicinicinicnennes 67

8. ¢Tienen las EPS la obligacion de garantizar el servicio

de cuidado paliativor ... 68

9. ¢Se cuenta con talento humano capacitado para los servicios
de cuidados PaliativoS?....c.cecucuiecuieciricirecececeee e 69
10. sComo se puede acceder a los medicamentos opioides?............... 69
VII. DEBERES EN SALUD .......ccccooiiiiiiiiiiicicccnns 70
1. DEBERES DEL GOBIERNO NACIONAL. ......cccccoeiniinivininnns 71
2. DEBERES DE LOS PACIENTES.......ccccovieininirieireeccnens 72
VIII. RECUERDE QUE... ..o 74
IX. TENGA EN CUENTA QUE... ...ccccooiiiiiiiiiiiicinicceeeeeiees 78
XLANEXOS ... 82
1. FORMULARIO DE NEGACION DE SERVICIOS ......ccoooncene 83
2. MODELO DE CARTA DE NEGACION DE SERVICIOS......... 85

3. MODELO DE TUTELA ....coceceiiiiiiiciiinnerrsneseesneseseseseeenes 88

4. MODELO DE DERECHO DE PETICION.........
5. DIRECTORIO DEFENSORIAS REGIONALES



ARL.
CAC.
C.P.
ECAT.
EH.
EPS.

FOSYGA.

IPS.
MSPS.
SISPRO.

SIGLAS DE USO FRECUENTE

Administradora de Riesgos Laborales

Cuenta de Alto Costo

Constitucién Politica

Eventos Catastréficos y Accidentes de Trdnsito
Enfermedades Huérfanas

Empresa Promotora de Salud

Fondo de Solidaridad y Garantia

Institucién Prestadora de Salud

Ministerio de Salud y Proteccién Social

Sistema Integral de Informacién de la Proteccién Social
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SIVIGILA.
SGSSS.
SINS.
RLCPD.
UGD.

Derechos de los pacientes con enfermedades

huérfanas en materia de salud

Sistema de Vigilancia en Salud Publica
Sistema General de Seguridad Social en Salud
Superintendencia Nacional de Salud

Registro para la Localizacién y Caracterizacién de Personas con Discapacidad
Unidades Generadoras de Datos

INTRODUCCION

La Defensoria del Pueblo en su labor de divulgacion y promocién de los derechos hu-
manos, especificamente en lo que respecta al derecho fundamental a la salud y a su goce
efectivo, contintia elaborando y actualizando instrumentos de informacién que orienten a
los usuarios del Sistema de Salud, para conocer sus derechos.

Por este motivo, la entidad hace entrega de la doceava cartilla de la serie Derechos y De-
beres en Salud, que describe los derechos que tienen los pacientes con diagnéstico de
Enfermedades Huérfanas, de aquellos con discapacidad segtin la normatividad nacional
vigente, asi como su derecho de acceder a cuidados paliativos.

Las enfermedades huérfanas son enfermedades con una alta tasa de mortalidad pero de
baja prevalencia que por lo general tienen una evolucién crénica muy severa, son dege-

13
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nerativas y en muchos casos causanon deficiencias en el movimiento, en los sentidos y en
el conocimiento, presentando un alto nivel de complejidad clinica que dificulta su diag-
néstico. Para su tratamiento, es necesario la interaccién de dreas interdisciplinairias y de
un abordaje integral, que contribuyan a la reduccién de la morbilidad, de la mortalidad
prematura, de la disminucién del grado de discapacidad y de la mejora en la calidad de

vida de las personas con estas patologfas.

Reconociendo que muchos de estos pacientes presentan situaciones de discapacidad, en
este documento se ha referencia al compromiso asumido por el Estado colombiano, me-
diante la expedicion de la Ley 1346 de 2009, que aprobé la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (en adelante la Convencion), adoptada por la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006, de promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y liber-
tades fundamentales para todas las personas con discapacidad, enalteciendo su dignidad
inherente.

De igual manera, con la expedicién de la Ley 1733 de 2014 mediante la cual se regulan los
servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades ter-

minales, crénicas, degenerativas e irreversibles, Colombia esta comprometida con ofrecer
una mejor calidad de vida para los pacientes y su entorno familiar.

La Defensoria del Pueblo considera que este documento constituye un instrumento que
ayuda la poblacién pueda exigir del Estado y de los actores del sistema de salud la materia-
lizacén de sus derechos.

Jorge Armando Otdlora Gémez
Defensor del Pueblo
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|. DERECHOS DE LOS PACIENTES

CON ENFERMEDADES HUERFANAS

Los pacientes con enfermedades huérfanas (en adelante EH) gozan, entre otros, de los
siguientes derechos:

1. Al cuidado paliativo.

Todo paciente afectado por enfermedad terminal, crénica, degenerativa, irreversible de
alto impacto en la calidad de vida tiene derecho a solicitar libre y espontdneamente la
atencién integral del cuidado médico paliativo. Las actividades y servicios integrales del
cuidado paliativo se deberdn prestar de acuerdo al manual de Actividades, Intervencio-
nes y Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud y las guias de manejo que adopte el
Ministerio de Salud y Proteccién Social.

2. A la informacién.

Todo paciente que sea diagnosticado de una enfermedad terminal, crénica, degenera-
tiva e irreversible, tiene derecho a recibir informacién clara, detallada y comprensible,

17
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por parte del médico tratante, sobre su diagndstico, estado, pronéstico y las alternativas 5. A una Segunda opiniéon médica.
terapéuticas de atencién paliativa propuestas y disponibles, asi como de los riesgos y
consecuencias en caso de rehusar el tratamiento ofrecido. El paciente afectado por una enfermedad terminal, crénica, degenerativa e irreversible,

3 A o Al podrd solicitar un segundo diagnéstico dentro de la red de servicios que por norma debe
. A una atencién integral.

tener su EPS o entidad territorial.
Todo paciente con EH tiene derecho a cuidado, suministro de medicamentos, interven-
ciones quirtrgicas, practicas de rehabilitacion, exdmenes de diagnéstico y seguimiento 6. A suscribir el documento de Voluntad Anticipada.
de los tratamientos iniciados as{ como todo otro componente que los médicos tratantes . ' y N
valoren como necesario para el restablecimiento de la salud. En este sentido, un paciente Este documento consiste en la manifestacién expresa de sus decision, en el caso de

tendrd derecho al manejo interdisciplinario a través de especialistas segtin sus necesidades. estar atravesando una enfermedad terminal, crénica, degenerativa e irreversible de

alto impacto en la calidad de vida de someterse o no a tratamientos médicos innece-

4. A Obtener un diagnéstico y tratamiento con oportunidad, continuidad,
calidad y suficiencia en la atencién a su enfermedad. sarios que eviten prolongar una vida digna en el paciente y, en el caso de muerte su

disposicién o no de donar 6rganos.
Los pacientes con E.H tienen derecho a un diagnostico temprano y a que los trata-

mientos se inicien en el momento que lo requieren, y se mantengan durante el tiempo Toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades

necesario, con el fin de minimizar las secuelas. Para ello resulta necesaria la atencién por legales y mentales, con total conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente

18 profesionales capacitados y servicios especializados para su atencidn. derecho podrd suscribir dicho documento de Voluntad Anticipada.
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7. A participar de forma activa en el proceso de atencién y la toma de decisiones 9. A que las autoridades del sector salud, de orden nacional y territorial, ejerzan
en el cuidado paliativo. mayor vigilancia y control, con el fin de que se garantice la atencién integral de
la patologia.
Los pacientes con diagndstico de enfermedad terminal, crénica, degenerativa e irreversible
de alto impacto en la calidad de vida tendrdn el derecho a participar de forma activa frente 10. A que si es necesario el empleo extraordinario de las medidas de aislamiento
a la toma de decisiones sobre los planes terapéuticos del cuidado paliativo. o contencién fisica y farmacoldgica, éste se lleve a cabo con pleno respeto a la

dignidad de la persona.

*  Siel paciente que requiere cuidados paliativos es un nifio o nifia menor de catorce ) ) . L )
11. A que las entidades de aseguramiento realicen los paraclinicos necesarios con

(14) afos, serdn sus padres o adultos responsables de su cuidado quienes tomen la . ) o
oportunidad y entreguen los medicamentos ordenados por el médico tratante

decision. . .
de manera completa e inmediata.

*  Sise trata de un paciente adulto que estd inconsciente o en estado de coma, la deci- o o o
12. A vivir con dignidad hasta el momento de su muerte. En consecuencia, tienen

derecho a los cuidados paliativos que les permitan hacer més soportables los efectos
de la enfermedad, a la compania de sus familiares y personas a cuyo cuidado estén
y a recibir, cuando lo requieran asistencia espiritual.

sion sobre el cuidado paliativo la tomard su conyuge e hijos mayores y faltando estos

sus padres, seguidos de sus familiares mds cercanos por consanguinidad.

8. A recibir atencién en instituciones de salud que estén habilitadas con todas

las condiciones y la infraestructura adecuada para la atencién integral de la 13. A que no se deleguen los trimites administrativos a los pacientes, ni se les

20 enfermedad. impongan barreras de acceso.
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14. A que e autoricen y presten los servicios incluidos en el Plan Obligatorio de Salud de 20. A que se mantenga estricta confidencialidad sobre su informacién clinica.
manera oportuna. En cuanto a los no incluidos, ordenados por su médico tratante, a

B ) T
que la autorizacion sea lo mds pronto posible'. 21. A que le informen dénde y cémo puede presentar quejas o reclamos sobre la atencién

. . ., . . . . en salud prestada o sobre su negacién?.
15. A que en caso de urgencia, reciba atencién de manera inmediata sin que le exijan do- p &

cumentos o dinero.

16. A recibir por parte de los profesionales de la salud, trato digno y respetuoso en todo
momento, lenguaje claro y, adecuado; proteccion, respeto de la honra y vida privada;
ademds de actos de cortesia y amabilidad.

17. A elegir libremente a la entidad de aseguramiento (EPS), a la Institucién Prestadora de

Salud (IPS) y al profesional de la salud dentro de la red disponible.

18. A que como cotizante le paguen las licencias y las incapacidades médicas, incluido el
derecho a obtener una pensién por invalidez.

19. A recibir un trato digno sin discriminacién alguna.

22 1 En el entendio que una vez sea reglamentada la Ley 1751 de 2015, se hablara de exclusiones explicitas.
2 Revisar anexo. Formato de negacién de servicios en salud



II. ENFERMEDADES HUERFANAS (EH)

1. ;Qué son las enfermedades huérfanas?

Las enfermedades huérfanas, son definidas en laley 1392 de 2010 y en el articulo 140 de la
Ley 1438 de 2011 como aquellas que son crénicamente debilitantes, graves, que amenazan
la vida y que tienen una prevalencia3 menor de 1 por cada 5.000 personas.

2. ;Como estan divididas las Enfermedades Huérfanas?

Estas se dividen en: raras, ultrahuérfanas y olvidadas.
2.1. ;Qué es una enfermedad rara?

Son aquellas que afectan a un niimero pequefo de personas en comparacién con la pobla-
cién general por lo que son consideradas como graves, crénicas (regularmente) y progesi-

3. Es la medida de todos los individuos afectados por una enfermedad dentro de un periodo particular de tiempo
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vas. A la fecha, el Ministerio de Salud mediante Resolucién 2048 de 2015 elabord listado
de 2149 EH.

Se considera que el 80% de las EH son de origen genético, los signos generalmente se ob-
servan desde el nacimiento, sin embargo mds del 50% de ellas aparecen en la edad adulta.
Al momento no existe curacién para la mayoria de enfermedades raras, pero un tratamien-
to y cuidado médico adecuado, mejora la calidad de vida de los afectados y amplia su

esperanza de vida.
2.2. ;Qué es una enfermedad ultra huérfana?

Es aquella que refiere condiciones extremadamente raras. Se cree que hay una prevalencia
de 0,1-9 por 100 mil

2.3. ;Qué son enfermedades olvidadas?

Son propias de los paises en desarrollo y afectan ordinariamente a la poblacién mds po-
breampoco cuentan con tratamientos eficaces, adecuados ni accesibles a toda la poblacién

afectada. Por lo general son enfermedades infecciosas, muchas de ellas parasitarias, que

afectan a poblaciones con limitado acceso a los servicios de salud y que habitan en dreas
rurales remotas y en barrios marginales.

Para que una patologia pueda ser considerada como olvidada, debe cumplir con tres re-
quisitos: i) que afecte de forma desproporcionada a los paises pobres, ii) que no existan
adecuados productos para su tratamiento y prevencion, y iii) que no haya un mercado
suficientemente atractivo para atraer la inversién privada bajo el modelo tradicional de
patentes y propiedad intelectual®.

3. ;Se conocen las causas ultimas de las enfermedades
huérfanas?

No. Sin embargo para gran parte de la poblacién, el problema se puede originar en mu-
taciones o cambios en los genes, que pueden pasar de generacidn en generacidn, lo que
explica que algunas de las EH son familiares. Para otros, existen factores ambientales que
las producen, como hacer dieta, fumar, o exponerse a quimicos, que ademds, pueden au-
mentar la gravedad de una enfermedad.

4 . http://www.ranf.com/enfermedades-olvidadas/1206-%C2%BFqu%C3%A9-son-las-enfermedades-olvidadas.html
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4. ;Cuantas enfermedades huérfanas existen?

En el mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas. En Colom-
bia, el Ministerio de Salud y Proteccién Social, a través de un listado que elaboraré para

el afno 2015, declaro 2.149 EH que se encuentran relacionadas en la Resolucion 2048 de
2015.

5. ;Todas las EH estan incluidas en el listado establecido en la
Resolucion 2848 de 2015?

No, ya que otras patologias descritas en diferentes estudios pueden llegarse a presentar en
Colombia, por lo que estd determinado que el listado debe ser actualizado cada dos (2)
anos, cuando podran excluirse algunas o incluirse nuevas con base en los criterios estable-
cidos para ser consideradas como EH.

6. ;Esta establecido en Colombia el nimero de personas que
tienen una enfermedad huérfana?

Segtin cifras del Ministerio de Salud, hasta 2014 se tenfan 13.168 pacientes diagnosticados
en Colombia con alguna enfermedad huérfana.

29

Es de anotar que dicha informacién es sometida a procesos de auditoria y depuracion ya
que con la creacién del registro nacional de pacientes con enfermedades huérfanas todos lo
pacientes con diagndstico confirmado deben ser incluidos. Dicho registro se debe sostener
con informacién suministrada por las entidades de salud.



I1l. DIFICULTADES QUE ENFRENTAN

LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
HUERFANAS

Algunos de los problemas que enfrentan los pacientes con estas patologias son:

Dificultades en la obtencién del diagnéstico exacto.
Escasa o insuficiente investigacién disponible sobre las enfermedades.

Tratamientos limitados ya que solo un pequefio porcentaje de pacientes con EH
pueden tratarse, la mayorfa deben recibir cuidados paliativos para mejorar su cali-

dad de vida.
Falta de profesionales médicos o de IPS con experiencia en estas enfermedades.

Tratamientos muy costosos para algunas de ellas, Productos Biotecnologicos elabo-

rados en su mayoria por un productor Gnico

31
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Problemas al solicitar servicios en salud, ya que los pacientes deben ser atendidos
en sitios especializados, y que ofrezcan la posibilidad de un abordaje integral de la
enfermedad.

Falta de informacién adecuada, de apoyo psicolégico, social, econémico y cultural.

33
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1. ;Cuales normas protegen, amparan y consagran derechos a
los pacientes diagosticados con EH en el sistema de salud

colombiano?

H U E R FA N AS E N E L S I ST EMA D E SA L U D Algunas normas que protegen a los pacientes con EH son:
C O LOM B I A N O o Ley 1751 de 2015. “Por medio de la cual se regula el derecho fundamental a la salud

y se dictan otras disposiciones”.

IV. PACIENTES CON ENFERMEDADES

e Ley 1392 de 2010. “Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como
de especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por

parte del Estado colombiano a la poblacion que padece de enfermedades huérfanas y sus

cuidadores”.
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*  Decreto 1954 del 2012. “Por el cual se dictan disposiciones para implementar el siste-

ma de informacion de pacientes con enfermedades huérfanas”.

*  Decreto 481 de 2004. “Por el cual se dictan normas tendientes a incentivar la oferta de

medicamentos vitales no disponibles en el pais”.

*  Resolucién 2048 de 2015. “Por la cual se actualiza el listado de enfermedades huér-
Jfanas y se define el niimero con el cual se identifica cada una de ellas en el sistema de

informacion de pacientes con enfermedades huérfanas’.

2. ;Qué beneficios aporta la Ley 1751 de 2015 a los pacientes
diagnosticados con enfermedades huérfanas?

* Las personas diagnosticadas con estas patologias son consideradas como sujetos de
especial proteccién, por lo que su atencién en salud no puede estar limitada por

ningun tipo de restriccién administrativa ni econémica.

36 *  Estas enfermedades quedaron excluidas de las excepciones de la Ley.

Al estar excluidos, pueden acceder a tratamientos y medicamentos que no cuentan
con registro INVIMA en Colombia, siempre que éstos sean ordenados por su mé-
dico tratante.

3. ;Qué se pretendio con la expedicion de la Ley 1392 de 2010?

Reconocer que las EH son de especial interés en salud debido a su baja prevalencia
en la poblacién, pero por su complejidad y el elevado costo de atencidn, de algunas
de estas patologfas dentro del sistema de salud colombiano, requieren un mecanis-
mo de aseguramiento diferente al utilizado para las enfermedades generales. Por ser
procesos de atencion altamente especializados también demandan un seguimiento
administrativo.

Mantener una lista unificada de enfermedades huérfanas, por lo que el Ministerio
de Salud y Proteccién Social debe actualizarla y emitirla cada 2 anos.

Reconocerlas como de interés nacional, garantizando asi su acceso a los servicios de
salud, tratamiento y rehabilitacién de las personas diagnosticadas.
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4. ;Como se financian los tratamientos integrales no incluidos en 5. ;Qué se pretende con la implementacion del registro de
el plan de beneficios de las EH? informacion de pacientes con EH?

. . . . *  Tener mayor conocimiento sobre la incidencia de los casos, la prevalencia, la morta-
LaLey 1392, en su articulo 5, determina que en los casos en que los pacientes requieran de

lidad o en su defecto el nimero de casos detectados en cada drea geografica.
prestaciones en salud no POS y no tengan capacidad de pago, serdn cubiertas:

*  Identificar los recursos sanitarios, sociales y cientificos, que se requieran.

*  En el Régimen Subsidiado, con cargo a los recursos del Sistema General de Participacion, ¢ Disminuir la intermediacién en servicios y medicamentos.
sefialados en la Ley 715 de 2001 y las demds normas que financien la atencién de la ¢ Evitar el fraude y garantizar que cada paciente y su cuidador o familia en algunos
. . - e . casos, reciban efectivamente el paquete de servicios disenado para su atencién.
poblacién pobre no asegurada, y de los afiliados al Régimen Subsidiado en lo no cubierto ’ paq P

con subsidios a la demanda . (...) se podrd disponer de manera excepcional de los recursos ex-

6. ;Como se garantiza el acceso a los medicamentos en los
cedentes de la subcuenta de Eventos Catastrdficos y Accidentes de Transito—ECAT, del Fosyga. ¢ g

pacientes con EH?

*  Enel Régimen Contributivo, son “financiados con cargo a los recursos de la Subcuen-

La Ley 1392 faculta al Gobierno Nacional para que adopte un sistema de negociacién y

ta de Compensacion del Fondo de Solidaridad y Garantia—Fosyga , que no afecten los compra con las farmacéuticas y laboratorios productores ¢ importadores de medicamentos

38 destinados al aseguramiento obligatorio en salud”. y tecnologfas diagndsticas necesarias para esas patologias.
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7. ;Qué incentivos se generan con la Ley 1392 de 2010 para el
desarrollo del conocimiento cientifico de las EH?

La conformacién de una red de centros de referencia integrada por centros de diag-
néstico, de tratamiento y red de farmacias para suministro y seguimiento a trata-

mientos farmacoldgicos.

La promocién de capacitacién a nivel de pregrado, posgrado y docente asistencial

sobre el conocimiento de las EH, a todas las ocupaciones y profesiones de la salud.

Estimulacién de mecanismos de promocién y participacion, para la investigacion
cientifica de los diagnésticos tempranos y posibles medicamentos, tratamientos pre-
ventivos, aspectos sicoldgicos y psiquidtricos asociados con estas enfermedades, no
solo desde el punto de vista de los pacientes, sino también de sus familiares.

El disefio de estrategias que propendan la inclusién e integracién social de la pobla-
cién de pacientes con enfermedades huérfanas como el acceso a bienes y servicios,
a educacién y al mercado laboral.

8. ;Bajo qué estandares debe, la Superintendencia Nacional
de Salud-SNS- ejercer su funcion de inspeccion, vigilanciay
control?

La SNS deberad tener en cuenta el acceso a la atencién y la prestacién de servicios, asi como
el sistema de informacién que garantice a todos los actores datos con calidad, cobertura,

pertinencia, oportunidad y transparencia.

9. ;Quiénes son los responsables del reporte de la informacion?

Son responsables las entidades promotoras de salud (EPS), los prestadores de servicios
de salud (IPS), las direcciones territoriales de salud, las empresas farmacéuticas, las cajas
de compensacién, las administradoras de riesgos laborales (ARL) y los demds agentes del
sistema. El Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS) podrd generar instrumentos y
procedimientos para este efecto, ademds de establecer fases para la recopilacién y consoli-
daci6n progresiva de la informacién, contenidos, estructura, fechas de corte y periodicidad

del reporte.

41



Defensoria
del Pueblo

42

Derechos de los pacientes con enfermedades
huérfanas en materia de salud

El reporte es de cardcter obligatorio y se constituird en requisito para acceder a los recursos de
la Subcuenta de Compensacién del Fondo de Solidaridad y Garantia (Fosyga), para las pres-
taciones de salud no POS del Régimen Contributivo; asi como para el pago excepcional de
lo no POS con los recursos excedentes de la Subcuenta de Eventos Catastréficos y Accidentes
de Transito ECAT del Fosyga prestadas a los afiliados al Régimen Subsidiado.

10 ;En qué consisten las fases para la recopilacion y
consolidacion de la informacion?

Son dos fases. La fase inicial consistente en el censo de pacientes, comprende la recepcién y
validacién de datos al momento del reporte y cruce entre entidades, la cual debe realizarse
por una Unica vez a través del organismo de administracién conjunta de la Cuenta de Alto
Costo, quien ademds, debe adelantar la interventoria a la auditoria que realice el MSPS o
la entidad que se contrate, fase que ya culmino.

La segunda fase se da con el reporte obligatorio de los pacientes que son diagnosticados, los
cuales se reportardn al MSPS a través del Sistema de Vigilancia en Salud Publica (Sivigila),
de acuerdo con las fichas y procedimientos establecidos.

11. ;Ddénde se consultan las fuentes de informacion?

El censo inicial de pacientes se debe consultar en el Sistema Integral de Informacién de
la Proteccién Social (Sispro). El registro nacional de pacientes que padecen EH se gene-
rard del cruce de todas las fuentes de informacién disponibles en el Sispro.

El registro debe contar como datos minimos con la identificacién del paciente, su ca-
lidad (afiliado o no), la patologfa, su estado de discapacidad (si lo hay), las IPS donde
estd siendo atendido, los servicios y medicamentos que recibe, los costos de su atencién
mensual y el médico tratante principal.

12. ;Qué establece el Decreto 481 de 2004 respecto a los
medicamentos vitales no disponibles en el pais?

Este Decreto permite la importacién de medicamentos vitales no disponibles cuando son
indispensables e irremplazables “para salvaguardar la vida o aliviar el sufrimiento de un pa-
ciente 0 un grupo de pacientes y que por condiciones de baja rentabilidad en su comercializacion

no se encuentran disponibles en el pais o cuando sus cantidades no son suficientes”. (Art. 2).
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13. ;Quién actualizo el sistema de informacion de los pacientes
con EH establecido en la Resolucion 2048 de 2015?

Con el fin de cumplir lo ordenado en la Ley 1392 de 2010, el MSPS organizé una mesa
de trabajo para actualizar el listado de enfermedades huérfanas’, integrada por las aso-
ciaciones de pacientes, el observatorio interinstitucional de Enfermedades Huérfanas,
la academia y las sociedades cientificas, que participan activamente en el componente

cientifico para su identificacién.

14. ;A cuales entidades se le aplica la Resolucion 2048 de 2015?

A las EPS, a las entidades pertenecientes al régimen de excepcion de salud, a las direccio-
nes departamentales, distritales y municipales de salud, y a las IPS, que deberdn incluir el

listado de enfermedades huérfanas en sus sistemas de informacién.

5 El primer listado de EH fue establecido con la Resolucion 430 de 2013.

15. ;Como se identifican las EH?

Una vez incluida la EH en el listado, se le asigna un niimero de acuerdo con el orden de
inclusién en forma consecutiva al tltimo nimero establecido, sin que sea posible una
reasignacion de niimero en los casos en que otra EH haya sido excluida.

16. ;Donde puede ser consultado el listado de EH?

El listado se encuentra publicado en la pdgina web del Ministerio de Salud y Protecciéon
Social con el respectivo versionamiento®.

6 https:/ /www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital /RIDE/DE/DI]J / resolucion-2048-de-2015.pdf
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V. DISCAPACIDAD EN ENFERMEDADES
HUERFANAS

1. ;Cémo comprender la discapacidad?

El articulo 1° de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad sehala que
‘personas con discapacidad’ incluye: “... z aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impe-
dir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demads’.

Lo anterior significa que existe una concepcién novedosa con respecto a la discapacidad,
trasciende una esfera clinica-bioldgica, para acercarse a una comprension social de la mis-
ma , segin un enfoque de capacidades. Esta perspectiva reconoce que las barreras se en-
cuentran en el entorno y no en la persona, es decir, que cuando hablamos de discapacidad
no hacemos referencia a “un atributo de la persona”, sino al conjunto de condiciones que

existen en su contexto y que condicionan su interaccién’.

7 Palacios, A. E1 Modelo Social de la Discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid; Ediciones Cinca. 2008. P. 107.
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2. ;Cual es la importancia de que Colombia haya aprobado la

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad? discapacidad émo usar de manera adecuada el lenguaje
., . . . . (El) ciego Persona ciega o con discapacidad visual
La Convencién, de acuerdo con Palacios, A. constituye, una nueva herramienta juridica, 5 E &
. NRIT . . Semividente Persona con baja vision
vinculante, para asegurar la visibilidad de las personas con discapacidad, que promueve el re-
.. . . ., . o] ele (El) sordo; el sordomudo Persona sorda o con discapacidad auditiva
conocimiento de la discapacidad como una cuestién de derechos humanos , y su exigibilidad.
Sordo-ciego Sordociego
Desde este enfoque de derechos humanos, y comprendiendo la importancia del lenguaje en la Paralitico Persona con discapacidad fisica o persona con paraplejia
interpretacién del ser humano y para la transformacién de la realidad, la Convencién propone o cuadriplejia
una serie de retos para el respeto a la dignidad inherente de las personas con discapacidad®: Confinado a una silla de ruedas Persona usuaria de silla de ruedas
Mutilado Persona con amputacion
:Cuiles expresiones se deben evitar para referirse a la ;Cémo usar de manera adecuada el lenguaie? Cojo Persona con movilidad reducida
discapacidad? ¢ guajet Mudo Persona no verbal
Discapacitado; minusvélido; tullido; lisiado Persona con discapacidad Retardado mental; bobo; tonto; mongélico Persona con discapacidad intelectual o cognitiva
Defecto de nacimiento Discapacidad congénita Neurdtico Persona con neurosis
Deforme Persona con discapacidad congénita — . - -
Esquizofrénico; siquiatrico; loco Persona con esquizofrenia
Enano Persona de talla baja —— — - - - -
Demente; enfermo mental; psiquidtrico; loco; lundtico; | Persona con discapacidad psicosocial
desquisiado, etc
8 Guia de atencion a las personas con discapacidad en el acceso a la justicia. Ministerio de Justicia y del Derecho; Unidad Epiléptico Persona con epilepsia

48 para la Atencién y Reparacion Integral de Victimas; Defensorfa del Pueblo y; otras entidades. 2015.
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udles expresiones se deben evitar para referirse a la , .
+Como usar de manera adecuada el lenguaje?

discapacidad?

Victima de ... Persona que experiment6 o que tiene

Persona en situacion de

Aquejado por ...

Padece ... Persona que tiene ...
Sufre de ...

Tomado de: Guia de atencién a las personas con discapacidad en el acceso a la justicia. Ministerio de Justicia y del Derecho;
Unidad para la Atencion y Reparacion Integral de Victimas; Defensorfa del Pueblo y; otras entidades. 2015.

3. ;Cuales compromisos adquirio6 el Estado Colombiano a partir de
la Convencion?

El Estado colombiano a partir de la aprobacién de la Convencién (Ley 1346 de 2009), se
comprometio a asegurar para todas las personas con discapacidad:

*  Elrespeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.
¢ Lano discriminacién.

50 *  La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad.

*  Elrespeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicién humanas.

* Laigualdad de oportunidades.
*  Laaccesibilidad.
* Laigualdad entre el hombre y la mujer.

El respeto a la evolucién de las facultades de los nifos y las nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad’.

4. ;Cuales normas nacionales responden a las aspiraciones de la
Convencion?

El Estado colombiano promulgé la Ley 1752 de 2015 para sancionar penalmente la dis-
criminacién contra las personas con discapacidad. Por medio de esta ley, el tipo penal

sobre “actos de discriminacién” (articulo 1342 del Cédigo Penal), incluye las sanciones

9 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Organizacion de las Naciones Unidas. 2006.
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de privacién de libertad y multa para todo aquel que “impida, obstruya o restrinja el pleno
ejercicio de los derechos de las personas por razén de su discapacidad’.

Con esta ley se reconoce que uno de los principios generales de la Convencién es la %o
discriminacion’.

En este mismo sentido, es importante hacer mencién a la Ley Estatutaria No. 1618 del 27 de
febrero de 2013. Esta Ley establece disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los dere-
chos de las personas con discapacidad en el pais, mediante la adopcién de medidas de inclusion,
accion afirmativa y de ajustes razonables, asi como eliminando toda forma de discriminacién

por razén de discapacidad.

5. ;Cuales son los conceptos principales para comprender el
contenido y alcance de esta Ley Estatutaria'®?:

Los términos mds utilizados son: inclusion social, acciones afirmativas y ajustes razonables.

10 Las definiciones aqui contenidas corresponden a las disposiciones del articulo 2° de la Ley Estatutaria No. 1618 de 2013.

6. ;Qué es la inclusion social?

un proceso que asegura que to. as personas tengan las mismas oportunidades, y la posibili-
Esunp q gura que todas las p tengan | portunidades, y la posibil
real y efectiva de acceder, participar, relacionarse y distrutar de un bien, servicio o ambiente,
dad real y efectiva d der, particip | y disfrutar d b bient
junto con los demds ciudadanos, sin ninguna limitacién o restriccién por motivo de discapacidad.

7. ;Qué son las acciones afirmativas?

Son las politicas, medidas o acciones dirigidas a favorecer a personas o grupos con algiin tipo
de discapacidad, con el fin de eliminar o reducir las desigualdades y barreras de tipo actitudinal,
social, cultural o econémico que las afectan.

8. ;Qué son los ajustes razonables?

Son las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas en las politicas ptblicas, que no impon-
gan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garan-
tizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demés.

11 Tomado del articulo 2° de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

53



Defensoria Derechos de los pacientes con enfermedades
del Pueblo

huérfanas en materia de salud

9. ;Cuales son los derechos de las personas con discapacidad
consagrados en la Ley 1618 de 2013?

En lo concerniente al ejercicio efectivo de todos los derechos de las personas con discapa-
cidad y de su inclusidn, esta ley establece en su Titulo IV:
*  Derechos de los nifios y nifias con discapacidad.

*  Derecho ala habilitacién y rehabilitacién integral.
e Derecho ala salud.

*  Derecho al trabajo.

*  Derecho a la proteccion social

*  Derecho a a educacién

*  Derecho al acceso y a la accesibilidad

*  Derecho al transporte

*  Derecho a la informacién y comunicaciones

*  Derecho ala vivienda

54 *  Derecho a la recreacién y deporte

Derecho a la cultura

Derecho al acceso a la justicia.

Derechos de los
nifios y nifias con
discapacidad

Derechos a la
habilitacion y la
rehabilitacion
integral.

Derechos a la
salud

Derechos al
accesoy la
accesibilidad

Derechos a
la educacion

Derechos a
la proteccion
social

Derechos al
trabajo

Derechos al
transporte

Derechos a la
informacion y
comunicaciones

Derechos a la
vivienda

Derechos a la
recreaciony el
deporte
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10. ;Qué establece la Ley 1618 de 2013 con respecto a la exigibilidad

de estos derechos?

El Estado debe integrar mecanismos especiales de inclusién de los ninos y nifias a las
politicas y estrategias de atencién y proteccién para el ejercicio para la garantia de
derechos en igualdad de condiciones con los demds nifos y ninas (art. 7°). Estable-
cer programas de deteccidn precoz y atencién temprana de la discapacidad.

El Sistema General de Seguridad Social y Salud debe incorporar en sus planes
de beneficios obligatorios, la cobertura completa de los servicios de habilitaciéon
y rehabilitacién integral, respetando las necesidades y posibilidades para cada
persona (art. 9°).

El Ministerio de Salud debe asegurar que el Sistema General de Salud en sus planes
obligatorios, Plan Decenal de Salud, Planes Territoriales en Salud y en el Plan De
Salud Publica de Intervenciones Colectivas garantice la calidad y prestacién opor-
tuna de todos los servicios de salud, asi como el suministro de ayudas técnicas de

alta y baja complejidad, necesarias para la habilitacién y rehabilitacién integral en

salud de las personas con discapacidad, con un enfoque diferencial y desarrollo de
sus actividades bdsicas cotidianas (art. 10°).

El Ministerio de Educacién Nacional debe definir el esquema de atencién educa-
tiva a la poblacién con necesidades educativas especiales, fomentando el acceso y
la permanencia educativa, bajo un enfoque basado en la inclusién (art. 11).

Las entidades territoriales y el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
(ICBF), deben establecer programas de apoyo, acompafiamiento y formacién a
las familias de las personas con discapacidad (art. 13).

El Ministerio del Trabajo debe garantizar la capacitacion y formacion al trabajo
de las personas con discapacidad y sus familias y establecer mecanismos que favo-
rezcan la formalizacién de su empleo (arts. 12 y 13).

El Ministerio de Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones , y demds
entidades competentes, deben hacer cumplir con las normas sobre accesibilidad
y acceso a la informacién en los medios de comunicacién, promoviendo estra-
tegias de informacién y educacién permanentes, para el cambio de imaginarios
sociales (art. 16).
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*  El Ministerio de Cultura debe garantizar que las entidades y los espacios culturales
cumplan con las normas de acceso a la informacién y de comunicacién, asi como
con la accesibilidad ambiental y arquitecténica (art. 17).

*  El Ministerio de Vivienda, Ciudad y Territorio debe asignar subsidios de vivienda
para las personas con discapacidad de los estratos 1, 2 y 3, de manera prioritaria , y
subsidios especiales para ajustes locativos (art. 20).

* El Ministerio de Justicia y del Derecho, en alianza con el Ministerio Publico y
las comisarias de familia y el ICBF debe proponer los ajustes y reformas al actual
sistema de interdiccién judicial, en reconocimiento a la capacidad juridica de las
personas con discapacidad y a la promocién de su toma de decisiones con apoyos
(art. 21).

11. ;Coémo se han asumido estos retos normativos en Colombia?

A través del Documento Conpes Social 166 se definié la “ Politica Piiblica Nacional de Disca-
pacidad e Inclusion Social”, una politica de desarrollo humano con un enfoque de derechos,
cuyas estrategias se articulan para la garantia de los derechos de las personas con discapacidad.

12. ;Cual es el objetivo de esta Politica Publica?

Garantizar el goce pleno, y en condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales de las personas con discapacidad, a través de programas y proyectos
que estdn a cargo de las entidaes del orden nacional y territorial.

Por tal motivo cada departamento y municipio tiene la responsabilidad de formular e im-
y
plementar un plan de accién para esta politica, que debe dar respuesta a cinco estrategias:
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Transformacién de 13. ;Existe alglin requisito para acceder a los instrumentos de esta
lo pablico: Mej - Y

a calidad de la Politica Publica?
informacion sobre . . . ) ) ,
la poblacién con la No. No existe ningin requisito formal para que alguna persona con discapacidad en el pais

discapacidad. ;. RE .
pueda acceder a los programas o proyectos de la Politica Pablica que ofrezca el Gobierno

Nacional, Departamental o Municipal.
Participacion en
Garantia Juridica: la vida politicay
Facilitar los apoyos ablica: A A ’ ore «re . . .. .7
para la toma de Plaorganizaciony 14. ;Para qué se utiliza el certificado de discapacidad o limitacion?

decisiones. movilizacién social.

Se utiliza para solicitudes de subsidios ante Cajas de Compensacion Familiar, Fondo de Soli-
daridad Pensional, Fondo de Solidaridad y Garantia, solicitudes dirigidas a los empleadores
o personas que requieran este certificado, a fin de acceder a beneficios que estdn establecidos

Desarrollo de [a en leyes especiales'”. Deben ser expedidos por las Entidades Promotoras de Salud (EPS) del
capacidad: Mejorar
servicios de salud;

acceso a la educacion

e insercion laboral.

Reconociendo
a la diversidad: régimen contributivo o subsidiado, a la que se encuentre afiliado el interesado™ .
Promover sistemas
y tecnologias de
la informacién 12 Leyes 361 de 1997 “Por la cual se establecen mecanismos de integracién social de las personas en situacion de discapacidad”
accesobles. Ley 1429 de 2010 “Por la cual se expide la Ley de Formalizacién y Generacién de Empleo”

13 Decreto 1507 de 2014, articulo 2°, inciso 2°
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15. ¢Es lo mismo el certificado de discapacidad o limitacion y la
calificacion de pérdida de la capacidad laboral y ocupacional?

No. A una persona con o sin discapacidad se le puede determinar su pérdida de capacidad
laboral y ocupacional de cualquier origen, conforme al Manual Unico dispuesto en el De-
creto 1507 de 2014. Esto se realiza para otros tramites, particularmente, aquellos referidos
al reconocimiento del derecho a la pensién por invalidez, y no como condicién para acce-

der a los programas de la “Politica Pablica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social”.

16. ;Es requisito realizar alguna inscripcion para acceder a
los servicios y programas sociales?

No, pero si es importante que cada una de las personas con discapacidad en el pais sea

incluida en el Registro para la Localizacién y Caracterizacién de Personas con Discapaci-

dad (RLCPD).

17. ;Qué es el Registro para la Localizacion y Caracterizacion de
Personas con Discapacidad y como acceder?

Este registro es una herramienta para recoger informacién sobre la ubicacién y las particu-
laridades de las personas con discapacidad que residen en el pais. Esta informacién resulta
necesaria para que se actualicen los diagndsticos que sirven como fundamento para la
formulacién de programas y proyectos para cada uno de los entes territoriales.

Es voluntario, gratuito y el formulario electrénico lo diligencia un profesional de las
“Unidades Generadoras de Dato” (UGD) que estdn dispuestas en todo el pais. Cada Se-
cretarfa de Salud Departamental es la responsable de organizar el proceso de registro de su
comunidad.

jLa Defensoria del Pueblo invita a las personas con enfermedades huérfanasy con
discapacidad a incluir sus datos en el Registro para la Localizacion y Caracteriza-
cion de Personas con Discapacidad, para que el pais disponga de informacion veraz
y puedan ejecutarse adecuadamente programas y proyectos en su favor!
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VI. CUIDADO PALIATIVO

1. ;Qué es la medicina paliativa?

El término medicina paliativa se refiere primordialmente al que hacer de los médicos que
centran su atencién en la calidad de vida de aquellos pacientes cuya enfermedad no tiene
un tratamiento con intencion curativa.

2. ;Qué son los cuidados paliativos?

La intervencién de un equipo interdisciplinario, integrado por médicos y otros profesio-
nales como psic6logos, enfermeras, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales con la
finalidad de atender a los pacientes terminales con cuidados apropiados y el control del
dolor y otros sintomas, requiere, ademds del apoyo médico, social y espiritual, de apoyo
psicoldgico y familiar, durante la enfermedad y el duelo.

3. ;Cual es el objetivo de los cuidados paliativos?

Lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. Los cuidados paliati-
vos afirman la vida y considera el morir como un proceso normal. Estos cuidados no ade-




&%

Defensoria
del Pueblo

Cotomsia

66

Derechos de los pacientes con enfermedades
huérfanas en materia de salud

lantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte
integral para el paciente y su familia.

4. ;Quién es un enfermo en fase terminal?

Todo aquel que padece de una enfermedad o condicién patoldgica grave, que haya sido
diagnosticada en forma precisa por un médico experto, que demuestre un cardcter progre-
sivo e irreversible, con prondstico fatal préximo o en plazo relativamente breve, que no sea
susceptible de un tratamiento curativo y de eficacia comprobada, que permita modificar
el pronéstico de muerte préxima; o cuando los recursos terapéuticos utilizados con fines
curativos han dejado de ser eficaces.

5. ;Quién tiene derecho al manejo paliativo?

Todas las personas con enfermedades en fase terminal, crénicas, degenerativas e irreversi-
bles. Igualmente sus familias en el aspecto de apoyo psicoldgico.

6. ;A qué tienen derecho los pacientes terminales?

A un tratamiento integral para el manejo del dolor, al alivio del sufrimiento y otros sin-
tomas, teniendo en cuenta los aspectos psicopatolégicos, fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, de acuerdo con las guias de practica clinica que establezca el MSPS para cada
patologia, con el fin de mejorar la calidad de vida, tanto de los pacientes que afrontan estas
enfermedades, como de sus familias.

7. ;Cuales normas protegen este derecho?

* LaLey 1733 de 201414. Reglamenta el derecho que tienen las personas con en-
fermedades en fase terminal, crénicas, degenerativas e irreversibles, a la atencién en
cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida, tanto de los pacientes que
afrontan estas enfermedades, como de sus familias. Ademds, esta Ley manifiesta el
derecho de estos pacientes a desistir de manera voluntaria y anticipada de tratamien-

14 “LEY CONSUELO DEVIS SAAVEDRA, mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el
manejo integral de pacientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la
enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.”
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tos médicos innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad
terapéutica y no representen una vida digna para el paciente, especificamente en casos

en que haya diagnéstico de una enfermedad en estado terminal.

*  Resolucién 1216 de 201515. Enuncia el procedimiento administrativo de la euta-

nasia siempre y cuando el paciente haya recibido cuidados paliativos.

8. ;Tienen las EPS la obligacion de garantizar el servicio de
cuidado paliativo?

Si. Las EPS estdn en la obligacién de garantizar a sus afiliados la prestacién del servicio de
cuidado paliativo en caso de una enfermedad en fase terminal, crénica, degenerativa, irre-
versible y de alto impacto en la calidad de vida con especial énfasis en cobertura, equidad,

accesibilidad y calidad dentro de su red de servicios en todos los niveles de atencién por

15 Por medio de la cual se da cumplimiento a la orden cuarta de la Sentencia T 970 de 2014 de la Honorable Corte
Constitucional en relacién con las directrices para la organizacion y funcionamiento de los comités para hacer efectivo
el derecho a morir con dignidad”

niveles de complejidad, de acuerdo con la pertinencia médica y los contenidos del Plan

Obligatorio de Salud'.

9. ;Se cuenta con talento humano capacitado para los servicios
de cuidados paliativos?

Las EPS deben garantizar el acceso a la atencién de servicios de cuidado paliativo, incorpo-
rando a su red de prestadores de servicios instituciones con personal capacitado en cuidado
paliativo, al que le sea ofrecida educacién continuada en este tema.

10. ;Como se puede acceder a los medicamentos opioides?

EI MSPS, el Fondo Nacional de Estupefacientes y las EPS, garantizardn la distribucién de
estos de manera permante con accesibilidad y disponibilidad. Las aseguradoras otorgarin
las autorizaciones necesarias para garantizar la suficiencia y la oportunidad para el acceso a
los medicamentos opioides de control especial para el manejo del dolor.

16 En el entendio que una vez sea reglamentala la Ley 1751 de 2015, se hablara de exclusiones explicitas.
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Vil. DEBERES EN SALUD

1. Deberes del Gobierno Nacional.

Establecer a través de las gufas de atencién las directrices, criterios y procedimientos
de diagndstico y tratamiento de los pacientes con E.H. Estas guias deben basarse en
metodologia aprobada y basada en evidencia.

Evaluar y definir los servicios de pruebas diagndsticas que necesariamente se deban
incluir en el POS con su respectivo ajuste de UPC, para que las aseguradoras de planes
de beneficios puedan garantizar su estudio y diagndstico.

Estudiar, coordinar, promover e implementar con organismos especializados publicos

y privados, del orden nacional e internacional, el desarrollo de investigaciones en pro-

cura de estudiar las enfermedades huérfanas, buscando la posibilidad de diagnésticos

tempranos en pro de una mejor calidad y expectativa de vida.
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EI MSPS en conjunto con las diferentes asociaciones de pacientes y cientificas, entre
otros grupos interesados, debe establecer las acciones conducentes a la divulgacién de
las E.H., con el objetivo de crear sensibilidad y conciencia social.

2. Deberes de los pacientes

Tratar respetuosamente a los integrantes del equipo de salud. Obligacién que se ex-
tiende a los familiares, representantes legales y otras personas que los acompanen o
visiten.

Cuidar su propia salud, ejerciendo actividades de autocuidado con la colaboracién de
su familia y de la comunidad, para la adopcién de estilos de vida saludables.

Suministrar informacién veraz, completa y clara sobre su condicién de salud y los
tratamientos a los que se ha sometido.

Cumplir con los tratamientos ordenados para recuperar su salud y con los cuidados
que requiere su enfermedad.

Hacer uso racional de los recursos que en salud le ofrecen, cuiddndolos y utilizindolos
adecuadamente.

Estar informados de los servicios de salud, instituciones que prestan servicios y cum-
plir oportunamente con las citas médicas programadas.

Respetar la intimidad y las creencias religiosas de los demds pacientes y de sus fami-
liares.

Respetar el reglamento interno de los establecimientos, lo que se hace extensivo a sus
representantes legales, familiares y visitas.

Procurar informarse acerca del funcionamiento del establecimiento y sobre los proce-
dimientos de consulta y reclamo establecidos.

Cuidar las instalaciones y equipamiento que el prestador mantiene a disposicién.
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Vill. RECUERDE QUE...

Para la exigibilidad de su derecho fundamental a la salud es importante que como pa-
ciente solicite a su médico tratante la informacion pertinente sobre su estado de salud
y la necesidad y condiciones inmediatas de su tratamiento, pidiéndole, ademds, que

ambos aspectos consten en su historia clinica.

Si el profesional niega la anterior informacién, usted debe acudir a la oficina de aten-

cién al usuario de la IPS e interponer la respectiva queja o reclamo.

Cuando le nieguen un servicio en salud, usted debe solicitar el formato de negacién de

servicios a la IPS y enviarlo a la Superintendencia Nacional de Salud. En caso de que

no lo entreguen, usted puede diligenciarlo en una hoja con la firma de dos testigos y

también enviarlo a esa entidad.
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4. Asi mismo, mediante el ejercicio del derecho fundamental de peticién (Art. 23 de la
C.P), usted puede presentar una solicitud verbal o escrita ante la IPS cuando exista
la autorizacién de la EPS o ante esta directamente cuando no haya sido autorizado el
servicio, con la finalidad de que se haga efectivo su derecho a acceder al servicio que
requiere.

5. Sin perjuicio de adelantar las acciones anteriores, usted puede interponer una Accién de
Tutela en cualquier momento para proteger su derecho fundamental a la salud.
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Vill. TENGA EN CUENTA QUE...

La EPS deberd informar cuales son los servicios administrativos de contacto disponibles
las 24 horas.

El médico tratante debe presentar ante el Comité Técnico Cientifico los servicios NO
POS para su debida autorizacién.

Los medicamentos deben ser entregados de manera inmediata. De no ser asi deben

hacérselos llegar a su lugar de residencia en las siguientes 48 horas.

La Defensoria del Pueblo cuenta con 36 Defensorias Regionales a las que pueden acudir

con el fin de solicitar apoyo en su caso.

Igualmente, cuenta con el observatorio de enfermedades huérfanas, que tiene como
finalidade mpoderar a los pacientes y fortalecer sus aptitudes frente al sistema, en la

busqueda de una atencién integral y de calidad.
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Este observatorio vincula a otras entidades del sector publico como el Ministerio de la Pro-
teccién Social, la Superintendencia Nacional de Salud, el Instituto Nacional de Salud y la
Cuenta de Alto Costo, con el fin de lograr mejorar la calidad y oportunidad en la atencién
de estos usuarios. La misién del observatorio es la de incidir en las politicas publicas en
pro de mejorar la atencién integral en la prestacién de los servicios de grupos vulnerables
de la sociedad civil.
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Vill. ANEXOS

1. FORMULARIO DE NEGACION DE SERVICIOS

REPUBLICA DE COLOMBIA
SUPERINTENDENCIA NACIONAL DE SALUD

FORMATO DE NEGACION DE SERVICIOS DE SALUD Y/O MEDICAMENTOS

CUANDO NO SE AUTORICE LA PRESTACION DE UN SERVICIO DE SALUD O EL SUMINISTRO DE MEDICAMENTOS, ENTREGUE ESTE FORMULARIO, AL
USUARIO, DEBIDAMENTE DILIGENCIADO

NOMBRE DE LA ADMINISTRADORA, IPS o ENTIDAD TERRITORIAL

v [0

[FECHA DE SOLICITUD: mm A AAA FECHA DE DILIGENCIAMIENTO:

I. DATOS GENERALES DEL SOLICITANTE DEL SERVICIO :

IPC IDENTIFICACION: N® DOCUMENTO DE IDENTIFICACION N® CONTRATO

A A A A

PO T
N® de semanas cotizadas por el usuario al SGSSS : Estado de |a afiliacién/contrato del usuario

Tipo de Plan da! ]
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Il. CLASE DE SERVICIO NO AUTORIZADO Y RECOMENDACIONES AL USUARIO

[FERViCio NG AUTORZADO:

Nombre, Cargo y Firma del Funcionario que niega el servicio

Firma del usuario o de quien recibe

i esta en desacuerdo con la decision adoptada, acuda a la oficina de Atencion al Usuario de la Entidad. Si su queja no es resuelta, eleve consulta ante la
|Superintendencia Nacional de Salud anexando copia de este formato debidamente diligenciado, a la carrera 13 No. 32-76. PBX. 3300210.

cODIGO:

DESCRIPCION: Sedale el servicio, p imi i i6n o medi no
JUSTIFICACION: Indique el motivo de la negacién

[FUNDAMENTO LEGAL: ione las disposiciones que p la decisién

|Alternativas para que el usuario acceda al servicio de salud o medicamento solicitado y haga valer sus derechos legales y constitucionales:

Nombre, Cargo y Firma del Funcionario que niega el servicio
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2. MODELO DE CARTA DE NEGACION DE SERVICIO

Ciudad, dia, mes y afio

Sefnores:

NOMBRE DE LA CLINICA, HOSPITAL O INSTITUCION
SUPERINTENDENCIA NACIONAL DE SALUD
DEFENSORIA DEL PUEBLO
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Ciudad

Respetados sefiores:

A través del presente escrito, me permito denunciar el hecho ocurrido hoy (dfa) de (mes) .
) N o ] L o Nombre del usuario
del (afo) en la institucién (nombre de la clinica, hospital o institucién a la que acudié),

.. . . . .1 Direccién

donde al presentarme para solicitar el servicio para mi (o si es para un familiar, colocar el
nombre y apellido del paciente) de (escribir el motivo por el cual fue a la institucién), el Teléfono
senor (colocar el nombre, apellido y cargo del funcionario) me manifesté que el servicio
que requeria no serfa prestado por (escribir las razones de la negacién del servicio expresa- Testigo 1 Testigo 2
do por el funcionario).
Igualmente manifiesto que en dicha institucién declaran no conocer el formato de nega- Nombre Nombre
cién de servicios que emiti6 la Superintendencia Nacional de Salud, para diligenciar en Direccién Direccidn
estos casos (opcional). , ,

(op ) Teléfono Teléfono

Agradezco la atencién prestada,
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3. MODELO DE TUTELA

Bogotd D.C., ___de de 20
Senor JUEZ PENAL MUNICIPAL

Reparto
Ciudad

REF: Acci6n de tutela de Contra EPS — (escribir el nombre de la entidad de asegura-

miento.)

Respetado Senor Juez:

Yo, (escribir el nombre del accionante), identificado con la cédula de ciudadan{a (escribir

niimero) de (escribir lugar de expedicién), actuando en representacién_(propia) o de mi hij@

(escribir nombre del menor), quien es menor de edad, acudo a su despacho para interponer

ACCION DE TUTELA, en defensa de sus derechos Constitucionales Fundamentales a la

vida, a la salud, a la vida en condiciones dignas y a la integridad fisica.

La accién de tutela se dirige contra EPS — (escribir nombre de la entidad de aseguramiento).

1. HECHOS

1. Soy cotizante del Régimen Contributivo de Salud de la EPS (escribir nombre de la en-
tidad de aseguramiento), motivo por el cual (soy) o mi hij@ es beneficiari@, tal como

lo acredita el carne que le expidi6 la misma EPS.

2. Sufro o Mi hij@ sufre de (escribir el diagndstico o enfermedad) que consiste en (es-

cribir consecuencias de la enfermedad), lo que hace que presente complicaciones que

incluso pueden comprometer (mi) o (su) vida. En consulta externa con la Institucién
Prestadora de Salud (escribir nombre), su medico tratante doctor(a) (escribir nombre),
especialista en (escribir especialidad), determind la realizacion de (escribir la actividad,

procedimiento, medicamento o lo que se le haya ordenado) para (escribir lo que se
busca con dicha actividad, procedimiento, medicamento, etc.).
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Sefior juez, para que el tratamiento sea completo y efectivo, se requiere su orden
para que se aplique un tratamiento integral, consistente en cirugfas, tratamientos,
procedimientos, los medicamentos y si es necesario 6rtesis y protesis que se requieran,
todos eso si, debidamente ordenados por su médico tratante y que no se encuentren
incluidos en el Plan Obligatorio de Salud —POS-. Estos tratamientos (me o) ayuda-
rdn, mejorardn y mantendrdn en mi hij@ un nivel de vida con calidad.

Con la respectiva orden de (la cirugfa, examen, medicamento, etc.), solicitado por el

médico tratante, me dirigi a autorizaciones de la EPS (escribir nombre) con el fin de
que autorizaran el (escribir lo que el médico le prescribié) ordenado, obteniendo como
respuesta la negativa a la misma por no encontrarse establecido en el Plan Obligatorio de
Salud, sin tener en cuenta el criterio profesional que el doctor (escribir nombre), quien
es especialista en (escribir especialidad), tuvo al solicitar la autorizacién de (escribir lo
ordenado), justificindolo en que la no realizacién de dicho procedimiento ocasionaria
disfuncién y disminucién de la calidad de vida de mi hij@.

Senor Juez, considero que con esta negativa se encuentra en peligro (mi) o la vida de
mi hij@ en condiciones dignas, su salud y que pueda desarrollar una mediana calidad
de vida, ya que es claro segtin lo ha manifestado el médico tratante que su estado de

salud es delicado y que si no se realiza el tratamiento requerido para ella, sufriria enor-
memente su salud, su calidad de vida y su dignidad.

DERECHOS VULNERADOS

De los hechos expuestos y con el respaldo de las pruebas que para su veracidad se aportan,
considero que se estd ante una flagrante vulneracién a los derechos constitucionales fun-
damentales a la vida, a la salud, a la vida en condiciones dignas y a la integridad personal
(colocar nombre) Entidad Promotora de Salud, al negarse a suministrar (escribrir lo que se
solicita) que requiere (0) para llevar una mediana calidad de vida, asi como para soportar
la (o mi) enfermedad.

La vida humana esta consagrada en la Constitucién Politica como un valor superior que,
de acuerdo al predmbulo debe asegurar, la organizacién politica cuyas autoridades, de con-
formidad con el articulo 2, justamente estdn instituidas para protegerla. De conformidad
con este valor, en cuanto constituye proyeccién del mismo, en el capitulo correspondiente
a los derechos fundamentales, aparece el derecho a la vida, articulo 11 C. P, caracterizado
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por ser el de mayor vinculo, toda vez que se erige en el valor ontolégico para el goce y de bienes juridicos desligados de la vida humana, porque su conexidad proxima es
ejercicio de todos los otros derechos, ya que cualquier facultad llega a ser indtil ante al inminente.”

inexistencia de un titular al cual puedan serle reconocidos. ,
El derecho a la salud comprende la facultad que tiene todo ser humano de mantener

Por tanto es preciso, agregar, que unido al derecho a la vida, nuestra Constitucién con- la normalidad orgdnica funcional tanto fisica como en el plano de la operatividad
templa la dignidad humana que se expresa la finalidad de orientar el sistema publico y mental, y de restablecer cuando se presente una perturbacién en la estabilidad or-
juridico a la promocién de la persona, de modo que, las exigencias de la dignidad humana gdnica y funcional de su ser............................coooiii, Siendo asi que la
ponen de presente que la vida, que constitucionalmente se garantiza, no se reduce a la salud supone “un estado completo de bienestar fisico, metal y social, y no solamente
pura existencia bioldgica sino que expande su dmbito para abrigar las condiciones que la la ausencia de afecciones o enfermedades”. Sentencia T-59/93 M.P. Eduardo Ci-
hacen digna. Sfuentes Musioz.

El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, ratificado por
Colombia mediante la Ley 14 de 1968 reconoce el derecho de toda persona al disfrute

del mds alto nivel posible de salud fisica y mental y goce de los beneficios del progreso
La jurisprudencia de la Corte Constitucional ha sido reiterativa al sefalar: cientifico.

1. De los derechos a la vida en condiciones dignas, la salud y la integridad fisica.

“Cuando se habla del derecho a la salud, no se estd haciendo cosa distinta a identificar
un objeto juridico del derecho a la vida, y lo mismo ocurre cuando se refiere al derecho En (mi caso o en) el caso de mi hij@ estd demostrado que (soy cotizante o beneficiari@)

92 a la integridad fisica, es decir, se trata de concreciones del derecho a la vida, mas no en salud, hecho acreditado documentalmente, es claro entonces, el derecho que le asiste y
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que lo hace acreedor a las prestaciones propias del derecho subjetivo a la seguridad social,
especificamente de aquellos que se relaciona con la atencién integral: procedimientos qui-
rargicos, suministro de medicamentos, prétesis y rehabilitacion fisica y en general todos
los requerimientos que demanda una adecuada recuperacién de la salud.

De no asumirse la totalidad del procedimiento necesario lo mds rdpido posible, la entidad
accionada estd afectando seriamente (mi o la) integridad fisica de mi hij@ con una desme-
jora progresiva de su salud y también de la tranquilidad personal y familiar, lo que redunda
en el desconocimiento de su derecho a una vida digna.

JURISPRUDENCIA

A través del tiempo y a partir de la nueva Constitucién Politicas de Colombia de 1991, las
personas se han visto abocadas a la defensa de sus derechos con la oportunidad consagrada
en la ACCION DETUTELA, y en lo que respecta especificamente al derecho a la vida, y
al derecho a la salud, consagrados en la Constitucién como derechos fundamentales; es asi
como en diferentes oportunidades los altos magistrados se han pronunciado al respecto y

por tanto podemos mirar y analizar varios apartes de decisiones tomadas en tutelas presen-
tadas y falladas de acuerdo al mismo o similar tema:

SENTENCIAT - 760 DE 2008
MAGISTRADO PONENTE. DR MANUEL JOSE CEPEDA ESPINOSA

“3, El derecho a la salud como derecho fundamental

El derecho a la salud es un derecho constitucional fundamental. La Corte lo ha protegido
por tres vias. La primera ha sido estableciendo su relacién de conexidad con el derecho a
la vida, el derecho a la integridad personal y el derecho a la dignidad humana, lo cual le
ha permitido a la Corte identificar aspectos del ntcleo esencial del derecho a la salud y
admitir su tutelabilidad; la segunda ha sido reconociendo su naturaleza fundamental en
contextos donde el tutelante es un sujeto de especial proteccidn, lo cual ha llevado a la
Corte a asegurar que un cierto 4mbito de servicios de salud requeridos sea efectivamente
garantizado; la tercera, es afirmando en general la fundamentalidad del derecho a la salud
en lo que respecta a un dmbito bdsico, el cual coincide con los servicios contemplados por
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la Constitucién, el bloque de constitucionalidad, la ley y los planes obligatorios de salud,
con las extensiones necesarias para proteger una vida digna. A continuacién, pasa la Corte
a delimitar y caracterizar el derecho a la salud, en los términos en que ha sido consignado

por la Constitucién, el bloque de constitucionalidad, la Ley y la jurisprudencia.”

4.4. Derecho a que las entidades responsables garanticen el acceso a los servicios de
salud con calidad, eficacia y oportunidad.

4.4.1. El derecho a acceder a los servicios que se ‘requieran’.

Toda persona tiene el derecho constitucional a que se le garantice el acceso efectivo a los
servicios que requiera, esto es, servicios indispensables para conservar su salud, cuando se
encuentre comprometida gravemente su vida, su integridad personal, o su dignidad. El or-
den constitucional vigente garantiza a toda persona, por lo menos, el acceso a los servicios
de salud de los cudles depende su minimo vital y su dignidad como persona. La forma en
que se garantiza su acceso al servicio de salud, depende de la manera en que la persona se

encuentre vinculada al Sistema de Salud.

4.4.2. El concepto cientifico del médico tratante es el principal criterio para establecer
si se requiere un servicio de salud, pero no es exclusivo.

En el Sistema de Salud, la persona competente para decidir cudndo alguien requiere un
servicio de salud es el médico tratante, por estar capacitado para decidir con base en cri-
terios cientificos y por ser quien conoce al paciente. La jurisprudencia constitucional ha
considerado que el criterio del médico relevante es el de aquel que se encuentra adscrito
a la entidad encargada de garantizar la prestacién del servicio; por lo que, en principio, el
amparo suele ser negado cuando se invoca la tutela sin contar con tal concepto.

4.4.4. Regla para solucionar conflictos entre el médico tratante y el Comité Técnico
Cientifico.

4.4.4.1. Como se dijo antes (ver apartado 4.4.3.2.3.), existe un vacio en la regulacién,
por cuanto si el servicio de salud es distinto a un medicamento, el Comité Técnico Cien-
tifico, no tiene competencia para autorizar el servicio, y por tanto, la entidad promotora
tampoco. En estos casos, el medio de defensa con el que cuenta toda persona para que
se le garantice su derecho a acceder a un servicio de salud que requiere, y el cual no estd
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contemplado en el plan de servicios, es recurrir a la proteccién del juez constitucional,
mediante una accién de tutela.

4.4.4.2. Ahora bien, también existe una laguna en la regulacién, respecto de las reglas
para solucionar los conflictos entre el médico tratante y el Comité Técnico Cientifico, en
torno a si una persona requiere o no un servicio de salud no incluido dentro del POS. En
el afo 2002, luego de constatar que existia una laguna normativa en torno a la cuestién,
y que la misma representaba un obstdculo al goce efectivo del derecho a la salud, la Corte
Constitucional decidié que ‘mientras no se establezca un procedimiento expedito para resolver
con base en criterios claros los conflictos entre el médico tratante y el Comité Técnico Cientifico
de una EPS, la decision de un médico tratante de ordenar una droga excluida del POS, por
considerarla necesaria para salvaguardar los derechos de un paciente, prevalece y debe ser res-
petada, salvo que el Comité Técnico Cientifico, basado en (i) conceptos médicos de especialistas
en el campo en cuestion, y (ii) en un conocimiento completo y suficiente del caso especifico bajo
discusion, considere lo contrario.” En caso de que existan tratamientos sustitutos dentro del
Plan Obligatorio de Salud para tratar la enfermedad que la persona padece, y el médico
tratante insista, sin embargo, en que se autorice el suministro de un servicio no incluido
dentro del plan obligatorio de salud, la aplicacion de la regla anterior, asegurard que el con-
cepto del médico tratante no se desconozca, salvo que existan razones médicas para ello.”

SENTENCIA T-332 de 2009
MAGISTRADO PONENTE JUAN CARLOS HENAO PEREZ

En esta sentencia La corte Constitucional tutelé el derecho a la salud de la accionante en
la cual el Comité Técnico Cientifico de la EPS Sanitas le neg6 la solicitud manifestando:

“En este caso, la Sala no encuentra que la negativa del Comité Técnico Cientifico tenga
como fundamento algin concepto médico, que denote un conocimiento completo y sufi-
ciente sobre la historia clinica de la actora que justifique su decisién en los términos exigi-
dos por la jurisprudencia constitucional. Adicionalmente, al senalar que no se han agotado
las alternativas del POS para tratar la enfermedad de la actora, es una obligacién del Co-
mité Técnico Cientifico, si pretende desconocer la orden del médico tratante, indicar clara
y expresamente cudles alternativas médicas han dejado de ser empleadas como posibles
medidas terapéuticas. En este sentido, las afirmaciones genéricas sobre la no utilizacion de
todas las posibilidades del POS, no constituyen un criterio suficiente para desconocer la
orden del médico tratante .

Por todo lo anterior, en el presente asunto la Sala encuentra, como en otras ocasiones, que
resulta necesario respetar el criterio médico sobre el concepto del Comité Técnico Cienti-

fico de la demandada.
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Ya no es necesario recurrir a la tutela para acceder a tratamiento médico completo;

Corte desarrolla principio de integralidad. Sentencia T-0830 (T-1379485).

Corte Constitucional. Con el fin de garantizar la continuidad en la prestacién del
servicio y evitar al paciente interponer una accién de tutela por cada nuevo servicio
que sea prescrito por el médico tratante, la Corte Constitucional desarrollé el princi-
pio de integralidad, con el cual se establecié que el juez de tutela debe ordenar que se
garantice el acceso a todos los servicios médicos que sean necesarios para concluir el
tratamiento requerido. En virtud de lo anterior la Sala agregd que: “la atencién y el
tratamiento a que tienen derecho el afiliado cotizante y su beneficiario son integrales;
es decir, deben contener todo cuidado, suministro de droga, intervencién quirtrgica,
préctica de rehabilitacién, examen para el diagndstico y el seguimiento, y otros com-
ponentes que el médico tratante valore como necesario para el pleno restablecimiento
del estado de salud del paciente que se le ha encomendado, dentro de los limites

establecidos en la ley”.

PRUEBAS

Fotocopia de mi cédula de ciudadania.

Fotocopia del registro civil y del carné de afiliacién de mi hij@.

Fotocopia de la solicitud y requerimiento realizado a la EPS (escribir nombre) por par-
te del doctor (escribir nombre), donde requiere para (mi o para mi hij@) la realizacién

de (escribir actividad, procedimiento, medicamento, etc ordenado).

Fotocopia de la respuesta enviada por la EPS (colocar nombre), donde niega la reali-

zacién del (procedimiento, cirugia, medicamento, examen, etc.)

Las que usted considere pertinente practicar sefior Juez.
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PRETENSIONES

Con fundamento en los hechos relacionados, me permito solicitar respetuosamente, al Sefior Juez,

disponer y ordenar a (escribir nombre de la entidad de aseguramiento) y a favor (mio o de mi hij@):

1. Tutelar los derechos fundamentales constitucionales a la vida, a la salud, a la igualdad y
ala dignidad humana por la negativa de la EPS (escribir nombre) a suministrar (escribir

lo ordenado) y el TRATAMIENTO INTEGRAL que requiera para (mi) la completa

recuperacién de mi hij@ v que sean formulados por los médicos tratantes.

2. Que como consecuencia de lo anterior se ordene:

1. Asumir la totalidad de los costos que demanda el tratamiento integral, en considera-
cién a la enfermedad que padece mi hija(o).

2. De manera permanente y hasta que las circunstancias asi lo ameriten, suministrar el
tratamiento integral con cirugias, Prétesis, Rehabilitacién, medicamentos, terapias (fi-
sicas, ocupacionales, de lenguaje) y demds tratamientos necesarios para (mi) la completa
recuperacion de mi hij@, que sean formulados por los médicos tratantes y que no se

encuentren en el POS, los cuales ayudardn a superar la enfermedad de mi hij@ y que le
permitirdn llevar una mejor calidad de vida.

FUNDAMENTOS DE DERECHO

Fundamento mi accionar en lo dispuesto en los articulos 23 y 86 de la Constitucién Na-
cional, decretos 2591 y 306 de 1991 y ley 24 de 1992.

JURAMENTO

Bajo la gravedad del juramento, manifiesto que no he instaurado otra accién de tutela con
fundamento en los mismos hechos y derechos y contra la misma autoridad a que se contrae
la presenta, ante ninguna autoridad judicial.

ANEXOS

1. Copia de la demanda para el archivo del juzgado.

2. Fotocopia de los documentos relacionados en el acdpite de pruebas.
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NOTIFICACIONES 4. MODELO DE DERECHO DE PETICION
Recibo notificaciones en la (escribir direccién). Barrio (escribir nombre). Teléfono (escribir Ciudad, dia, mes y afio
ndmero).
Senores:

La EPS (escribir nombre), recibe notificaciones en sus oficinas principales.

NOMBRE DE LA CLINICA, HOSPITAL O INSTITUCION

Del Sefior Juez, Ciudad

Atentamente. Respetados sefores:
Yo, (Nombre completo) , identificado con el
documento de identidad (Ndmero) de

en ejercicio del derecho fundamental de peticién, consagrado en el articulo 23 de Ia
Constitucién Politica Nacional y, de conformidad con lo establecido en la Ley 1755 de
2015 “Por medio de la cual se regula el Derecho Fundamental de Peticion y se sustituye un
titulo del Cédigo de Procedimiento Administrativo y de lo Contencioso Administrativo”, me
dirijo ante (Nombre de la Entidad)
en razén a (Describir brevemente la situacién que motiva la peticién. Ejemplo: A/ /Jaberme
sido ordenado el medicamento XXXX por mi médico tratante, etc”)

Escribir nombre del accionante.
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,a
fin de que (Expresar de manera clara lo que se pretende —Informacién, peticién o consulta
ante la Entidad-. Ejemplo: “Me sea autorizado el procedimiento XXXX ordenado por mi
médico tratante”)

Mis datos de notificacién son: (Incluir direccién de correspondencia, teléfono vy, si aplica,
direccién electrénica

Cordialmente,
NOMBRE
C.C. No.

5. DIRECTORIO DEFENSORIAS REGIONALES

DEPENDENCIA NOMBRE CORREO ELECTRONICO DIRECCION TELEFONO EXTENSION
REGIONAL AMAZONAS | JORGE IVAN VILLAMIZAR LOPEZ Calle 13 No. 11-61 (098) 5928142
Celular: 310 853 92 59 amazonas@defensoria.gov.co Avenida Victoria Regia FAX: 5923983 3100
e Secretaria: Eva L. Castro Mori Leticia — Amazonas ’ i
GLORIA ELENA BLANDON
REGIONAL VELASQUEZ Ca}‘rel:a 49 No.49-2‘4
ANTIOQUIA antioquia@defensoria.gov.co Edificio Bancomercio (094)5114381 3101/3102
e Pisos 3,4,5y 6 2514779 2512243 | 3103/3104
Celular: 310 853 94 29 Secretaria: Sonia Inés Vergara Gallego Medellin — Antioquia
REGIONAL ARAUCA o Calle 23 No.17-30 (097)8856730
Celular: 310 853 92 39 GLORIA LILIA CUITIVA ORJUELA (E) | arauca@defensoria.gov.co Arauca — Arauca 8851177 3120
REGIONAL GLORIA SOFHIA LAMUS
ATLANTICO RODRIGUEZ (C) atlantico@defensoria.gov.co g::izfg\ﬁlg—oig;:i?:o 221?335;6033628 0005 3125
Celular: 310 853 93 38 Secretaria : Zully Taty Castillo !
WILLIAM AUGUSTO SUAREZ
TR 233712538
REGIONAL BOGOTA | SUAREZ , Calle 55 No.10-46
Celular: 313 888 58 94 bogota@defensoria.gov.co Bogoté D.C. 3144000 2424/2401
Secretaria: Doris Helena Ferndndez H 2549
UNIDAD DE
ATENCION AL MARY LUZ RUBIO GONZALEZ mrubio@defensoria.gov.co G 0 W55l 3144000 2539/2467
CIUDADANO - UA.C. Bogord D.C. 2466
B IRINA ALEJANDRA JUNIELES Callején Santa
REGIONAL BOLIVAR -
ACOBIZA bolivar@defensoria.gov.co Clarf{ No24-28 (095) 6604003 3128
Celular: 310 853 93 92 Barrio de Manga
Secretaria:

Cartagena, Bolivar
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DEPENDENCIA NOMBRE CORREO ELECTRONICO DIRECCION TELEFONO EXTENSION
) TANIA VICTORIA OROZCO (098) 7443333
2}:13113?1;1?5‘ SBS(;%/;(S:? BECERRA boyaca@defensoria.gov.co g:xllljeal_lg (;;Cgio 7425779 3160/ 3161
Secretaria: Flor Alba Ulloa FAX:7422548
YAZMIN GOMEZ AGUDELO Carrera 21 (096) 8848983
REGIONAL CALDAS caldas@defensoria.gov.co No.20-58 P.6 8807210 3170/3171
Celular: 310 853 94 27 Secretaria : Marfa I. Ballesteros Triana Edlﬁ.ao BBVA 8807230 3172-3173
Manizales FAX.8848110
| YAZMIN GOMEZ AGUDELO
REGIONAL CAQUETA L . Carrera 15 No.14-27 098)435779 3 3170/3171
Celular: 310 853 94 79 caqueta@detensoria.gov.co Florencia — Caquetd 4351045 3172-3173
Secretaria: Vianey Ramirez Rincén
N . DIANA PATRICIA PUENTES
oo v | st SR [l o P
' Secretaria: Melba Sanabria Mora ’ ’
2 < 092) 8244929
REGIONAL CAUCA JOSE LUIS SANJUAN MARTINEZ _ Carrera 4 No.0-55 ;5208)972 5185/3186
Celular 310 853 94 04 e g Popayén — Cauca 3187/3188
Secretaria:Lucy Adiela Sotelo Salazar P2y FAX: 8244874
OMAR JAVIER CONTRERAS Alle 13 bis No.15-
REGIONAL CESAR SOCNRRAS odefoncorinaon Cale f\&’fb: NoA576 | (095)5802357 1100
Celular: 310 853 93 64 cesar@defensoria.gov.co o Atonse ~ope FAX: 5744724 ’
Secretaria: Valledupar — Cesar
. VICTOR DANIEL CASTILLA PLAZA (094) 7822357
EEIGIIONII%‘ 8(;ORD4OBA cordoba@defensoria.gov.co ;\:/Ialle 22, No(.:S B;f?) 7814696 3200/3201
il 5 393 47 Secretaria : Sandra Isabel Bula Vides onteria = Cordoba FAX: 7824655
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DEPENDENCIA NOMBRE CORREO ELECTRONICO DIRECCION TELEFONO EXTENSION
REGIONAL ANDRES ORLANDO PENA
CUNDINAMARCA ANDRADE Cundinamarca@defensoria. Calle 55 No.10-46 253712479
Celular: 314 336 10 56 gov.co Bogotd D.C. 2559/2561
Secretaria: Liliana Ramirez Casares
LUIS ENRIQUE ABADIA GARCIA .
Eﬁcllglj’l*gsgﬁco? choco@defensoria.goveo | (eI Memds ] gog) 6710339 | 3195
clular: Secretaria: Nidia E. Ballesteros P. cropuerto 10-
) FRANCY ASTRID GONZALEZ . (
REGIONAL GUAINIA | CASTRO ) ) Calle 20 No.9-82 098) 5656177
Celular: 310 853 93 44 guajira@defensoria.gov.co Puerto Inirida - Guaina | FAX: 5656319 3210
Secretaria: Lucila Sandoval Ortega
SORAYA MERCEDES ESCOBAR Corve 15 5 T
REGIONAL GUAJIRA ARREGOCES . 5 A . (095)7280535
Celular: 310 853 93 65 guajira@defensoria.gov.co ES-[L}l‘dla}?[CS No..1'4-20 FAX:7274757 3215
Secretaria: Celenia Gamez Martinez Riohacha - Guajira.
TRIAN JESUS ZUNIGA RUEDA Calle 7 No.24-127
EEIGIIOI;UI%‘B(;;L;;/IA:)RE guaviare@defensoria.gov.co Barrio 20 de Julio (098) 5841155 3216
clular Secretaria: Lida Isabel Avila Moreno San José del Guaviare
REGIONAL HUILA CONSTANZA D. ARIAS PERDOMO huils@defensoria.gov.co Calle 13 No.5-112/120 | (098) 8710402 3130/3131
Celular: 310 853 92 32 Shttos Jfrem Mo Ren €, Neiva — Huila FAX : 8710899 3132
REGIONAL YENNY GERTRUDIS SANCHEZ Calle 14 No.15-107 421694 41/314
MAGDALENA ANAYA (C) magdalena@defensoria.gov.co | Santa Marta — ;(33;) 42211539247 214(1)/2 14§
Celular: 311 46271 10 Secretaria: Magdalena '
REGIONAL ANGELICA MARIA GAONA . .
MAGDALENA MEDIO GALINDO magdalenamedio@defensoria. | Calle 55 No.18A-23 (097) 6212666 3229

Celular 310 853 92 33

Secretaria : Martha Cecilia Segura

gov.co

Barrancabermeja-S/der.
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DEPENDENCIA NOMBRE CORREO ELECTRONICO DIRECCION TELEFONO EXTENSION
LUIS FERNANDO CEPEDA Carrera 40 ANo.33. | (098) 661 0666
gﬁé‘?gﬁ ;\;;3’5237 BARRETO (C) meta@defensoria.gov.co 17 Bafrio Barzﬂ Alto 661 0472 21 22/3 151
Secretaria: Sandra Liliana Barrera M. Villavicencio — Meta FAX': 662 2688
EGIONAL NARINO GILMA DEL SOCORRO BURBANO Calle 21 No.29-84 (092) 7315257 2203221
geltlan B 1;4’\;6 VALDES narifio@defensoria.gov.co Barrio La Cuadras 7315344 ;222/2221
Secretaria: Marfa Angélica Moncayo San Juan de Pasto FAX: 7313235
REGIONAL NORTE WILLIAM EDUARDO GONZALEZ , Calle 16 No.3-03/07 | (097) 5833055
DE SANTANDER ILARAZOIN nortesantander@defensoria. | Barrio la Playa 5833344 5714937 ;Zgggg
0V.CO
Celular: 310 853 92 38 Secretaria: Erika Sudrez Silva e Glicum FAX : 5833199
a Carrera 14
B NELSON ENRIQUE AREVALO No.11-56 Local
REGIONAL OCANA CARRASCAL defensori 101‘ Barri I o Lus (097) 5693464 3230/3231
Celular: 320 838 85 03 ocana@delensoria.gov.co Oca;a“;‘;’“: d;‘“‘ 3232/3233
Secretaria: Tania Yaruro Santander
?S%?I\T AAY]E) RN SNARIR VARG SIS | Py Carrera 14 No.12-17 | (098) 4296410
putumayo@delensoria.gov.co |y Putumayo FAX :4296409
Celular: 310 853 92 98 Secretario:Jaime Alexander Cuesvas
PIEDAD CORREAL RUBIANO Carrera 13 (096)7499961
REGIONAL QUINDIO Lo . 7499963 3240/3241
Celular: 310 853 94 37 quindio@defensoria.gov.co No.16 Norte-46 3242/3243
- : Secretaria: Marta Lucia Arango B. Armenia-Quindio. FAX: 7378468
REGIONAL RISARALDA | FREDY PLAZA MANOSCA b N7z GO 3245/3246
Celular: 310 853 94 38 risaralda@defensoria.gov.co 48 P11y 12 3240378 3247/3248
clufar: Secretaria: Martha Lucfa Quintero Pereira—Risaralda 3240221

DEPENDENCIA NOMBRE CORREO ELECTRONICO DIRECCION TELEFONO EXTENSION
Bill Taylor Hill,
REGIONAL SAN TONNEY GENE SALAZAR Diagonal de la Sagrada | (098) 5129992
ANDRES anand defe ia.gov.co Familia Vfa San Luis 5122822 3250/3251
Celular: 310 853 94 85 Secretaria: Marinella Kelly James No.13-126 North End, | FAX:5123257
San Andrés
REGIONAL KADIR CRISANTO PILONIETA DIAZ Carrera 22 No.28- (097) 6454444
SANTANDER santander@defensoria.gov.co 07 Barrio Alarcén 3255
. . FAX 6347222
Celular: 310 853 92 37 Secretaria : Bucaramanga- S/der.
REGIONAL SUCRE OSCAR LUIS HERRERA REVOLLO (C) sucre@defensoria.govco Carrera 20 No.25-53 | (095) 282 2743 .
Celular: 3108539391 Secretaria: Martha Cecilia Baza G. Sincelejo - Sucre FAX: 282 60 45
i WILLIAM GONZALEZ DE LA HOZ Calle 95 No.95 A-06

CR:EIGIIOI;L?OL Slgg{gfl; 5 uraba@defensoria.gov.co Barrio Nuevo Apartadé <F(j\9)§) 88 22 88 1597 16 95 3205

clular: Secretaria: Gina Marcela Cdrdenas - Antioquia .

q

REGIONAL TOLIMA | MIGUEL ANGEL AGUIAR DELGADILLO rolima@defensoria.gov.co Calle 20 No.7-48 (098) 2615028 3285/3286
Celular: 310 853 92 99 Secretaria :Dayana Milena Acevedo -BOY: Ibagué — Tolima. FAX : 2633906 3287/3288
REGIONAL VALLE CARLOS HERNAN RODRIGUEZ Catrera 3 No.9- (092) 8890014 $295/3296
DEL CAUCA BECERRA Valle@defensoria.gov.co 47163  Barrio Centro 8891455 3297/3298
Celular: 310853 9454 | Secrecaria : Claribel Peralta Reinoso Cali - Valle. 8899359
IO VAURES CARLOS JAVIER BOJACA GALVIS @ N (098) 5642308
Celular: 4 vaupes@defensoria.gov.co Ma‘rr'era\IIZ ?'15»25 5642351 3300

clular: 310 853 94 82 Secretaria: Omaira Gémez Ch. W = VoS FAX: 5642308

RAFAEL ORLANDO COTES ANGULO Carrera 11 No.24-

RECIOINAL WICIEADR, vichada@defensoria.gov.co 71  Puerto Carrefio (098) 565 4477 3310
Celular 310 203 46 75

Secretario: Angel Alberto Reina H.

Vichada
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